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¿Qué es la hemoglobina?

La hemoglobina es la parte de la sangre que transporta el oxígeno a todas las
partes del cuerpo. Los genes que podemos heredar de nuestros padres determinan
qué tipo y cuánta hemoglobina tenemos.

¿Qué es la alfa talasemia?

La hemoglobina está constituida por varias partes diferentes, incluyendo la
alfa globina. La alfa globina es producida por cuatro genes y, cuando alguno de
esos genes no está funcionando correctamente, el cuerpo produce menos
hemoglobina. Esto se denomina alfa talasemia y ocurre en cuatro diferentes tipos,
dependiendo del número de genes que no funcionan. Un tipo de alfa talasemia no
puede cambiar a otro tipo. Su niño tendrá ese tipo por toda su vida.

¿Por qué se evaluó a mi niño para la alfa talasemia?

El Programa de Exámenes de Recién Nacidos (Newborn Screening Program) hace
una evaluación de todos los niños infantes en el Estado de Washington, para ciertos
desórdenes que incluyen los desórdenes de hemoglobina. Se extrajo una pequeña
cantidad de sangre del talón de su bebé y se la envió al Laboratorio del Estado
para examinarla. Ese examen encontró un nivel más alto de hemoglobina de Bart
que el normal, una proteína que se genera cuando los genes de la globina alfa no
están funcionanando apropiadamente.

¿Qué sucede cuando un gen de la globina alfa no funciona?

Una persona en la que uno de los cuatro genes de la globina alfa no funciona se
denomina como portador silencioso. Este tipo de alfa talasemia no causa mayores
cambios en la hemoglobina ni ningún problema de salud.

¿Qué pasa cuando dos genes de la globina alfa no funcionan?

Una persona en la que dos de los cuatro genes de la globina alfa no funcionan tiene
rasgo de alfa talasemia. Este tipo de alfa talasemia causa solamente pequeños
cambios en la hemoglobina y no ocasiona ningún problema de salud.

Si uno o dos genes de la globina alfa que no funcionan
no causan ningún problema de salud, ¿por qué debo saber

que mi niño tiene alfa talasemia?

Si bien uno o dos genes de la globina alfa que no funcionan no causan ningún
problema de salud, usted y el doctor de su bebé deben saber que esto puede
causar una anemia leve (número bajo de glóbulos rojos). Es también importante
saber acerca del estado de la alfa talasemia de su niño, debido a que los niños
futuros en su familia o los otros miembros de su familia, podrían estar en riesgo de
tipos más serios de alfa talasemia, los cuales se describen en la siguiente página.
Asimismo, las personas con el tipo portador silencioso o rasgo de alfa talasemia
pueden pasar el(los) gen(es) a sus niños.

Newborn Screening Program
1610 NE 150th Street
Shoreline, WA 98155
Teléfono: (206) 361-2902
Dirección de correo electrónico:
NBS.Prog@doh.wa.gov
En la red: www.doh.wa.gov/nbs

¿Qué sucede cuando tres de los cuatro genes
de la globina alfa no funcionan?

Si una persona tiene tres genes que no funcionan, esto tendrá como consecuencia
la enfermedad de la hemoglobina H. La enfermedad de la hemoglobina H puede
causar a veces problemas serios de salud debido a la anemia moderada o acentuada
y debía ser controlada con regularidad por un doctor. Las personas con cuatro
genes que no funcionan no pueden producir la hemoglobina necesaria para vivir.
Esto se denomina alfa talasemia mayor. Esto no es lo que tiene su niño. Este tipo
causa la muerte en el individuo afectado antes o poco después del nacimiento. Si
su doctor o asesor genético consideran que usted está en riesgo de tener un bebé
con cualquiera de estos tipos de alfa talasemia, le proporcionarán mayor información.

¿Qué debo hacer ahora?

El doctor de su bebé puede hacerle más exámenes a su bebé para aclarar qué tipo
de alfa talasemia tiene (si uno o dos genes no funcionan). Esto implicará extraer
una cantidad pequeña de la sangre de su bebé. Se recomienda también que usted
y su cónyuge se hagan tomar exámenes para determinar el estado de su
hemoglobina. Esto proporcionaría la información sobre sus probabilidades de tener
un niño futuro con un tipo más serio de alfa talasemia. Para hacerse estos exámenes,
hable con su proveedor de atención a la salud o con uno de los asesores genéticos
listados en el reverso de este panfleto. Es posible también que usted desee compartir
esta información con el resto de su familia. Ellos también podrían estar interesados
en averiguar el estado de su hemoglobina.

¿Qué debo hacer si tengo más preguntas?

Si tiene más preguntas, puede hablar con el proveedor de atención a la salud de
su niño o puede ponerse en contacto con Newborn Screening Program usando la
información que se detalla a continuación:


